
 
鹿児島県                             

  難病相談・支援センターだより 第 16 号 
 

住所；鹿児島市小野一丁目１－１（ハートピアかごしま３階） 

電話；０９９－２１８－３１３３  FAX；０９９－２２８－５５４４ 

        E-mail；nanbyou@pref.kagoshima.lg.jp                  （2020 年 3 月発行） 

 
 
 

   難病相談・支援センターでは，病気が長期にわたり，原因がわからず，治療法が確立していない難病等でお悩 

みの患者さんやご家族の皆様の相談を日々承っております。 

   相談員による相談はもちろん，医師による個別相談も行っております。病状や薬について不安に思っていること，

療養生活での困りごと，今後の生活の中での注意点など，お気軽にご相談下さい。相談は無料です。 

 

 

【 医師による個別相談 】  

 

相談医 ： 県難病相談・支援センター所長 福永 秀敏 先生 

場  所 ： 県難病相談・支援センター内 

※医師による個別相談は事前に予約が必要です。電話（099-218-3133）でお問い合わせ下さい。 

 

 

 

 「緩和ケア」をテーマに医療講演会を開催しました  

 

鹿児島県難病相談・支援センターでは年 1 回，支援者向けの 

医療講演会を開催しております。今年度は国際医療福祉大学医 

学部医学教育統括センター教授 荻野美恵子先生をお招きして， 

難病をもつ患者の緩和ケアをテーマに講演していただきました。 

  

講演：『難病をもつ患者の緩和ケアについて』 

日時：令和元年 11 月 22 日（金） 13:30～15:30 

場所：ハートピアかごしま 2 階大会議室    参加者：６５名 

  

 WHO による緩和ケアの現状と日本の緩和ケアの現状の違い（米国のホスピスケア利用は非がんが 60％以上であ

るが，日本は非がんはわずか 3.9％），緩和ケアの考え方や具体的な内容などに関して説明が行われ，参加者は熱

心に耳を傾けていました。 

ケア方法についての説明も非常にわかりやすく，講師の荻野先生が今まで関われてこられた患者さんとの経験か

ら得られた実践に基づく内容で，改めて患者さんと丁寧に向き合う大切さを気付かされた時間となりました。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

                                                                           

                                         

  

【参加者の感想】 
・ とてもすばらしい内容でした。緩和ケアについての考え方も学びになり，今，自分がやっていることについての再考の機会

になりました。利用者様，ご家族，事務所や地域の方へも緩和ケアの考え方や色々な視点，考える時に留意すること，

意識することを一緒に考え，伝えていきたいと思います。 

・ お話のすべてに根拠があり（実践と経験に裏打ちされた），だから説得力がありました。 

・ 日本の緩和ケアの現状や患者，家族への関わりで大事なポイントなど分かりやすく学ぶことができました。モルヒネに関す

る部分は初めて知ることも多く，非常に勉強になりました。 

 相談時間は 1 時間程

度ありますので，じっくりお

話を聞くことが出来ます。 

mailto:nanbyou@pref.kagoshima.lg.jp


   就 労 支 援   
 
難病相談・支援センターでは就労についてのセミナーを年に2回開催しております。より学びを深めてもらう

ために，対象を患者さんと支援者に分けて開催しております。 
 

Ⅰ 就労セミナー（患者さん向け）  
 このセミナーは，難病患者さんが利用できる制度等を学び，より良い就労選択ができるようにする目的で難病患者

さんを対象に開催しています。今年度は 18 名の参加がありました。 

 

開催日時：令和元年 10 月 21 日（月）13：00～15：30   場所：ハートピアかごしま 3 階 研修室 

 

＜プログラム＞ 

Ⅰ 県内で活用できる相談機関と就労系福祉サービス 

（ 講師：かごしま障害者就業・生活支援センター ） 

Ⅱ 活動紹介 ①難病患者就職サポーターの支援について 

            （ 講師：ハローワーク鹿児島 難病患者就職サポーター ） 

        ②治療と仕事の両立支援について 

                （ 講師：鹿児島産業保健総合支援センター ） 

Ⅲ 当事者の体験談 

Ⅳ 参加者・講師を交えての交流会 

 

 

 Ⅱ 就労支援セミナー（支援者向け）  
このセミナーは，支援者や企業等が難病患者の就労に理解を深め，難病患者さんのよりよい就労について考えて 

もらうことを目的に開催しています。今年度は 28 名の参加がありました。 

 
    開催日時：令和元年 12 月 20 日（金） 13:30～16:00    場所：ハートピアかごしま 2 階 大会議室   

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

就労サポートセンター ラシーネの方からは，在宅就労（テレワー

ク）をしている方の支援の実際について話をしていただきました。通勤

が難しく、体調が不安定でも、ＩＴを使って自宅で仕事が可能になるテ

レワークは，難病や障害をお持ちの方にとっては，新たな働き方の一

つになるのではないかと感じ，興味深くお話を聞くことが出来ました。 

アルバック九州株式会社の方からは，実際に雇用している難病の 

方への配慮内容についてお話していただきました。定期的な面談，働

きやすいような職場のレイアウト変更などの設備改善が行われていま

した。在職中に難病を発症しても，安心して働けるような環境整備作り

が積極的に行われていることがわかり，参加されていた他の企業も参

考になった様です。 

【参加者の感想】 

・就労系福祉サービス

の話を聞く機会があまり

ないので，勉強になっ

た。 

・当事者の体験談が，と

ても良かった。 

＜プログラム＞ 

Ⅰ 難病患者就職サポーターの支援について 

（ 講師：ハローワーク鹿児島 難病患者就職サポーター ） 

Ⅱ 仕事と治療の両立支援について   

（ 講師：鹿児島産業保健総合支援センター 保健師 ） 

Ⅲ 事例発表 ①難病患者の就労支援の取り組み ～在宅テレワークを希望する方への支援について～ 

            （ 講師：就労サポートセンター ラシーネ ） 

              ②企業からの報告 ～障害者と難病患者の就労支援の取り組み～ 

            （ 講師：アルバック九州株式会社 ） 

Ⅳ 意見交換    



   活 動 報 告   
 

 
 

   
 難病について広く県民に関心を持っていただくために，ボランティアを養成する講座（2 日間コース）を開催しました。 

会場：鹿屋市社会福祉会館   参加者：8 名（1 月 27 日），15 名（1 月 28 日） 
 

 

 

 

 

 

 

 

 
 
 
 
 

  

今回，鹿屋方面で初めて養成講座を開催しました。 

 難病当事者の方の体験談を聞いたり，車椅子体験やアイマスク体験な 

どの福祉体験実習を通して，病気や障害がある方への理解を深めること 

ができ，どのように支援していけば良いか，考える機会になった様です。 

 参加して頂いた受講者の皆さん，ありがとうございました。 

 

 

                
 
 
 
 
 
 
 
 

 

  難病支援ボランティアって，どんな活動するの？ 
 

鹿児島県難病相談・支援センターでは，難病をもちながら地域で生活している患者さん 

やご家族を支援するボランティアを募集しており，年 1 回養成講座を開催しています。 

 養成講座を 2 日間とも受講された方のうち，希望者は【難病支援ボランティア】として 

登録していただくことが可能です。登録された方は，患者さんとの交流や患者・家族会 

を支援する活動に参加できます。 

例えば・・・ 

 

 

 

 

 

 

 

難病支援ボランティア養成講座 

＜プログラム＞ 

 

【1 回目】 令和 2 年 1 月 27 日（月）13 時 00 分～16 時 00 分 

1 講話「難病対策と難病相談・支援センターの活動について」（県難病相談・支援センター副所長） 

2 難病当事者による体験談（2 名） 

3 グループワーク「自分のことを知ろう！語り合おう！～ボランティアのその前に」 

 

   【2 回目】 令和 2 年 1 月 28 日（火）10 時 00 分～15 時 30 分 

1 講話 「ボランティア活動と神経難病」 （県難病相談・支援センター所長） 

2 講話 「ボランティア活動について」及び福祉体験実習 （鹿屋市社会福祉協議会） 

3 グループワーク 「ボランティアとして，私たちができることとは？」 

【参加された方の感想】  

・難病当事者の話が聞けたので，参加してよかったです。想像よりも実体験を 

聞くことが一番の理解になると思いました。 

・知らないことで偏見が生まれるので，まずは病気の事を知ることが大事だと思

いました。 

・体験実習を通して相手の立場が良く理解出来ました。今後困っている人を

見かけたら，手助けしたいと思いました。 

 

患者家族会が主催する交流会やイベ

ント等への参加，運営支援（会場設

営，受付等），会報誌の発送作業 
 難病相談・支援センターが主催する

講演会や医療相談の運営協力 

（受付，駐車場案内，誘導など） 



    

  活 動 報 告   

 
 

難病の患者や家族が，日頃の悩みや日常生活に対しての工夫などについて語り合う 

交流の場として，難病患者サロン・交流会を開催しています。 

 「同じ病気の他の患者さんはどのように治療しているの？どのように生活しているの？」と 

と悩んだり不安に思っている方，是非参加してみませんか。 

 参加ご希望の方は事前に当センターまでご連絡ください。お待ちしております。 

【場所】県難病相談・支援センター セミナールーム   【時間】１３：３０～１５：３０ 

 
≪サロン・交流会実施報告 令和元年 9 月～ 令和 2 年１月分≫  

実施日 9/15（日） 10/20（日） 11/17（日） 12/2（日） 12/15（日） 1/19（日） 

疾患 
後縦靱帯骨

化症 

全身性エリテマ

トーデス 

再生不良性

貧血 

サルコイドーシス 

（きずな交流会） 
多発性硬化症 神経線維腫症 

参加者 10 名 9 名 4 名 9 名 11 名 2 名 

 
 
              医療相談では，専門医による病気に関する講話の後，患者交流会や個別相談など 

を行っています。 
  

               

 

  

 

 
 
 

 
開催日時 / 場所 疾患名 / 講師 参加者 

R 元年 11 月 24 日（日） 

ハートピアかごしま 2F 大会議室 

自己免疫性肝炎 

熊谷 公太郎 医師  （ 鹿児島大学病院 消化器内科 ） 
17 名 

R 元年 12 月 14 日（土） 

ハートピアかごしま ２F 大会議室 

多発性嚢胞腎 

吉嶺 陽仁 医師 （ 鹿児島大学病院 腎臓内科 ） 
13 名 

R2 年 2 月１日（土） 

ハートピアかごしま ２F 大会議室 

ミトコンドリア病 

岡本 裕嗣 医師 （ 鹿児島大学大学院 脳神経内科・老年病学 ） 
11 名 

 

 

      

令和 2 年度 医療相談・サロン (予定)  
 

医

療

相

談 

第 1 回 
R2 年9 月

以降 
脊髄小脳変性症 

第 2 回 
R2 年 11

月以降 皮膚筋炎/多発性筋炎 

第 3 回 
R2 年 12

月以降 好酸球性副鼻腔炎 

第 4 回 
R3 年2 月

以降 ライソゾーム病 

第 5 回 
R3 年3 月

以降 
下垂体性成長ホルモン 

分泌亢進症 
 

※医療相談の詳細な日時や講師名は，決定次第，ホームページなどでも案内していきます。直接案内を希望され 

る方は，当センター相談課（099-218-3133）までご連絡ください。 
 

サ

ロ

ン 

5/17（日） 再生不良性貧血 

6/21（日） 多発性硬化症 

7/19（日） 肥大型心筋症 

8/16（日） 顕微鏡的多発血管炎 

9/20（日） 
慢性炎症性脱髄性多発神経炎 

/多巣性運動ニューロパチー 

10/18（日） 広範脊柱管狭窄症 

 

医療相談  

患者サロン・交流会  

 



   活 動 報 告   
 

鹿児島市外で行う巡回の医療相談会です。 

 
開催日時 

場所 

疾患名 

講師 
参加者 

R 元年 9 月５日（木） 

出水市社会福祉会館 

脊髄小脳変性症 

﨑山 祐介 医師 （ 鹿児島大学病院 脳神経内科 ） 
13 名 

R 元年 9 月 9 日（月） 

指宿保健所 

後縦靱帯骨化症・黄色靱帯骨化症 

俵積田 裕紀 医師 （ 鹿児島大学病院 整形外科 ） 
25 名 

R 元年 9 月 18 日（水） 

曽於市おおすみ健康ふれあい館 

潰瘍性大腸炎 

上村 修司 医師 （ 鹿児島大学病院 消化器疾患生活習慣病学 ） 
13 名 

R 元年 10 月 11 日（金） 

大口元気こころ館 

パーキンソン病  

橋口 昭大 医師 （ 鹿児島大学病院 脳神経内科 ） 
35 名 

R 元年 10 月 17 日（木） 

西之表市民会館 会議室 

膠原病全般  

秋元 正樹 医師 （ 鹿児島大学病院 血液膠原病内科 ） 
10 名 

R 元年 10 月 30 日（水） 

屋久島保健所 

膠原病  

吉玉 珠美 医師 （ 吉玉リウマチ・内科クリニック 院長 ） 
3 名 

R 元年 11 月 11 日（月） 

大島支庁 大会議室 

脊髄小脳変性症・多系統萎縮症・多発性硬化症  

 福永 秀敏 医師 （ 難病相談・支援センター 所長 ） 
13 名 

 
 

  ご 案 内   
 

 

 

 

県では，外見から援助等が必要なことが分からない方が 

配慮や支援を受けやすくなるよう，令和元年 7 月 1 日から 

ヘルプカードを配布しています。 

  配布対象者は義足や人工関節を使用している方，内部 

障害や難病の方，妊娠初期の方など，外見から援助等が 

必要なことが分からない方で，日常生活や災害時において， 

配慮や支援を必要とする方です。 

 

【配布場所】 県障害福祉課，県地域振興局，県支庁・事務所 

ハートピアかごしま，市町村窓口 

 

 
 

 
   発行：鹿児島県難病相談・支援センター 
        

〒890-0021  鹿児島市小野 1 丁目 1-1  

 ( ハートピアかごしま 3F ) 

【難病に関する相談】  

相談課：099-218-3133 
（火，祝日，年末年始を除く 9:00～16:00 ） 

E-mail：nanbyou@pref.kagoshima.lg.jp 
 

      【指定難病受給者証等に関する相談】  

管理課：099-218-3134 
         （土，日，祝日，年末年始を除く 8:30～17:15 ） 

                               ※相談は無料です。 

 

巡回相談  

 

 難病相談・支援センター 
（ハートピアかごしま 3 階）  

知っていますか？ ヘルプカード。  

※裏面はカード所持者の配慮

や手助けして欲しいことを書き

込めるようになっています。 

※裏面には，配慮や手助け

して欲しい事を書き込める

ようになっています。 

  

 

裏面に，配慮や手助けして

ほしいことを書き込めます。 

mailto:nanbyou@pref.kagoshima.lg.jp

